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闘病記研究の可能性
当事者性と他者理解の観点から
信岡朝子
1．はじめに
近年、日本国内では「闘病記」が密かな注目を集めている。闘病記の
歴史は比較的古く、その存在自体は決して目新しいものではない。しか
し、従来「闘病記」と呼ばれる作品群は、後述するように、日記（手記)、
自叙伝、ノンフィクションや医学害といった、異なるカテゴリーに細分
化される形で分類されてきたこともあり、「闘病記」という一つのまと
まったカテゴリーとして関心を集めたことはこれまでほとんどなかった。
また様々な理由で、闘病記がアカデミックな研究対象として関心を持た
れる機会も少なく、研究の具体的な方法論や目的といった点については、
十分に整理し切れていないというのが現状のようである。
しかし、特に2000年代に入り、闘病記は医療資源として新たな注目を
集めるようになった。こうした流れには、1990年代以降、告知やイン
フオームド・コンセントといった新しい医療実践や概念の一般化に伴い、
従来の医療者中心の治療ではなく、患者自身が主体となる医療が実践さ
れるべきという意識が、社会の中で徐々に浸透してきたことが影響して
いると思われるol「患者主体」の医療の実践に向けて、患者にしか知り
得ない気持ちや立場をいかに理解し、それによって、医療者と患者との
間のコミュニケーションや患者の権利拡大をいかに促進するか、という
現場の模索の中で、患者自身（もしくは患者の家族、遺族）が、自らの
体験を言葉で表現した闘病記2への関心が､次第に高まってきたのである。
実のところ、欧米の医学教育の分野では、すでに1980年代頃から「医
療人文学」(MedicalHumanities)、あるいは「医療と文学」(Medicine
andLiterature)といった学問分野が明確に意識されてきた。なかでも
近年の闘病記研究の主流となるのが、「ナラテイブ･ペイスト・メデイス
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ン」(narrative-basedmedicine)3というアプローチである。これは、従
来の医療（特に両洋医療）が正確な病名を診断し、病態を把握し、その
治療法を理論的に支える根拠を求めることに集中するあまり、臨床にお
ける患者自身の体験を理解したり、心理的な側面を考慮した上で患者の
全体像をとらえることを疎かにしてきた、という反省に基づいて考案さ
れた方法論である。個々の患者によって生みだされる多様な｢病の語り」
を読み解き、彼らがそれぞれに生みだした「物語」を尊重することを通
じて、より患者に寄り添った医療の実践に結び付けようとする試みなの
である｡4
また、闘病記研究のもう一つの流れとして注目すべきは、闘病記を
｢書く」こと自体の心理的、医療的効果を考えるという方向性である。
｢闘病記を書き、出版するという行為を通じて『グリーフワーク』が行わ
れている」5というように、患者の遺族にとって闘病記の執筆自体が、大
切な人の死を乗り越える一手段となり得るという報告がある。この「グ
リーフワークとしての闘病記」という発想は、主に精神医学の分野で確
立されてきた「悲嘆研究」の伝統と関連している。フロイト以来、対象
を喪失したことによる個人の悲哀のプロセスについては、精神分析学を
中心として多くの研究が蓄積されてきたが、近年では、病を得た近しい
人との死別の悲しみを乗り越えるプロセスの中での「語り」、もしくは
｢物語化｣という行為の役割や意義を考える手段としての闘病記に関心が
集まりつつある｡｢失った人の人生の物語をつむぐ．ことは、故人を悼みつ
つ、自らの再生の一歩を踏み出すことにつながる。そこでは、さまざま
な困難のなかから『死別』を自分なりに意味づけ、故人なしで生きてい
くための新しい意味をそれぞれのかたちで再構築しているのである｣6。
このように、病を「物語る」という行為は、医療者や患者本人のみなら
ず、残された家族の心の整理や生き方とも密接に結びついている。
このように、病を「物語る」ことの社会的・医学的意味を問う中で闘
病記への注目が高まる一方で､｢西洋の医学において医者が｢病状を聞く』、
患者が「病状を語る」というのは文学行為と見なされ、ナラテイヴを通
じて患者は自己の病気を理解し、医者もナラティヴを通じて患者の疾病
を症例として構築する｣7という考え方は、欧米では一般化しつつあるも
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のの、日本ではそれほど広く受け入れられていないのが実情のようであ
る。
日本では、闘病記は医学の分野としての認知はなく、またナラテイ
ヴを日本の図書館で検索すると、文学研究ではなく医学、看護学、
臨床心理学といった本が検索されてしまう。正岡子規も石川啄木も
闘病生活の記録（作品）を残しているのに［検索に］ヒットしな
いのが現状である。また、2006年に大阪で開催された、日本保健医
療行動科学会の大会テーマが「ナラティヴとアート」というテーマ
であった。「物語的思考の可能性」や「うつし臨床の詩学」など、文
学的概念や用語を用いた講演や演題がひしめいていたにもかかわら
ず、演題報告者は医学部や看護学部や病院に籍を置く研究者たちで、
プロの文学研究者の姿はみられなかったそうだ｡8
このように、「文学」ないしは「物語」という概念が、医学や看護学、精
神分析学や心理学といった分野から熱い視線を浴びる一方、まさにそう
した語りや物語の分析に主眼を置いてきた文学研究の立場からは、闘病
記への関心がほとんど共有されていないことへの不満が、上記の引用に
も示されている。
確かに、「言葉の芸術」である文学作品の考察、分析を主たる営為とし
てきた文学研究の立場から、闘病記という新しいジャンルに目配りがな
いというのは、いささか残念な状況であるようにも思える。なぜなら、
医療や看護、福祉の分野で積み重ねられている闘病記研究とは、主に患
者の治療に役立てるという治療的・臨床的な側面のみに関心が向いてお
り、闘病記を読む／書くとはいかなる営為なのか、そもそも闘病記は何
のために、いかにして読み解かれるべきなのか、といった文学研究の視
点から見て看過しがたい問題についての考察は、どうしても置き去りに
されがちだからである。
こうした観点に立つ時、やはり「物語」の解析という部分において、
文学研究の立場から闘病記研究について何らかの提言を行うことは、あ
る程度の有用性が認められるのではないか。あるいは、上記のような文
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学から医療の分野に貢献するという方向性のみならず、文学研究にとっ
ての意義という視点から見てみると、闘病記という学際的、境界的、か
つ未開拓なジャンルに取り組むことは、「物語としての医学｣、あるいは
医学的な「物語り」の解析という、新たな観点や方法論の確立に結び付
き得る。そうした意味から、今日の闘病記への注目は、医療関係者のみ
ならず、文学研究を含む人文系の学問分野から見ても、様々な意味で発
展的可能性を秘めていると思われる。
以上の前提を踏まえた上で本論は、近年の闘病記への注目がいかに生
みだされてきたかという経緯を概観する中で、闘病記研究がおかれてい
る現状を理解・整理し、今後の研究発展のための基礎的な枠組みを提示
したい。その上で、闘病記がもたらし得る新しい視点や可能性について
も、若干ではあるが言及しておきたい｡それによりこの小論が、今後の
闘病記研究の進展に向けて、一つのきっかけを提示するものとなること
を願う。
2．闘病記の伝統
ところで、前述のように闘病記というジャンルへの注目は比較的新し
いものの、闘病記なる作品の存在自体は以前から知られていた。例えば、
明治大正期の作品としては、正岡子規が結核闘病を描いた『病躰六尺』
(1902年)や、尾崎紅葉が自身の胄癌闘病について記した『病骨録』(1904
年)がある。あるいは､夏目漱石は持病の冑潰瘍がもとで危篤状態に陥っ
た後に随筆「思い出すことなど』(1910年）を書き、医学者でもあり推理
小説作家でもある小酒井不木は、やはり自身の結核闘病を綴った『闘病
術』(1927年）を遺している。戦後に入り、闘病記の主題は結核から癌へ
と移行していくが、そうした戦後の癌闘病記の先駆と言われるのが、小
説家であり詩人でもある高見順の、食道癌で入院した日々を綴った『高
見順闘病日記』(1990年）や、癌死についての思索の書である詩集『死
の淵より」(1963年）であった◎また同じく戦後期の闘病文学としては、
肺癌を患った体験に基づく室生犀星の｢われはうたえどもやぶれかぶれ」
(1962年)があり、2000年代に入ってからの作品としては、荻野アンナの
『蟹と彼と私』9(2007年）が知られている。
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こうした著名人によって書かれた闘病記が目立つ一方で、1970年代頃
からは、作家や知識人ではない、いわゆる無名の個人による闘病記もさ
かんに書かれるようになる◎こうした背景には、病院死が在宅死を上回
るといった医療や死にまつわる環境の変化や、ワープロの普及に伴う自
費出版市場の拡大などの影響があげられる｡また、時代の推移や医学の
進歩と共に、闘病記の対象となる病名や、体験を描く上で焦点となる要
素も変化していった。例えば、かつて結核が死に至る病であった頃、結
核患者の揺れる心や死を覚悟する心境を描くことが作品における一つの
焦点であったのに対し、1960年代以降の闘病記に描かれる患者の闘病の
苦悩とは、病名告知、とりわけ癌告知の是非をめく､る家族や患者の心理
的・思想的葛藤が中心となった。また1990年代以降、告知が一般化し、
インターネットの普及により医療に関する情報開示が進んだことで、今
度は、最新の治療法をめく、る情報洪水に巻き込まれる患者や家族の心の
葛藤といった、より複雑な心境が描かれるようになるのであるolO
このように、明治大正期にまで遡れば、日本文学の文脈においてある
程度の伝統を持つ闘病記だが、にもかかわらずこれまで、研究という側
面からまとまった形で光を当てられたことはあまりなかった。その要因
として、前述のように70年代以降、闘病記という出版物の多くが、無名
の著者による自費出版物となったことがあげられる。自費出版という編
集者の統制が効きにくい出版形態により、内容的に稚拙なものが多く世
に出回ることになり、いわば闘病記の「カラオケ状態｣'1がより顕著と
なった。そうした傾向が､「この種の本は、患者側の思い込みや無理解に
よる一方的な医療者への批判、患者の極めて主観的な闘病生活の身辺雑
記が多く、医学知識不足のため治療方法などのエビデンスがない」'2と
いった、医療者側の否定的評価を強めてきたという側面もある。
こうした問題に加え、さらに闘病記には、そもそも該当する著書を探
し出すのが難しいという別の問題もつきまとってきた。たとえば図書館
には「闘病記」に該当する分類項目がないため、闘病記は、手記や日記、
ノンフイクション、あるいは医学書といった、ばらばらな分類の中で拡
散してしまう。また、書名に病名等が記載されていない場合には、表紙
や帯、掲載写真や内容を一つ一つ確認しなくては、それが「闘病記」で
(17)
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あるかどうかも分からないという、いわば「見えにくい資料」であると
いう特徴もある。また自費出版された書籍はそもそも市場に出回る冊数
が少なく、それにより目当ての闘病記を入手すること自体極めて困難で
あったという事情も加わる。こうした種々の問題から、これまで公立図
書館などで闘病記が意識的に収集される機会もなかったのである。
3．闘病記情報の整理、公開
こうした状況を改善すべ<、2005年から闘病記の資料的整理について
ある画期的な試みが始められた。「健康情報棚プロジェクト」と名付けら
れたその試みは､「自分や身近な人が病気になったとき、支えになってく
れる本が容易に手にとれる場所をつくりたい｣'3という狙いから、石井保
志と西河内靖泰の両氏によりはじめられた。まず､931冊の闘病記コレク
ションを東京都立図書館に寄贈し、それをもとに、2005年6月には都立
中央図書館に「闘病記文庫」の設置が実現した。その後、2011年の段階
で全国96カ所以上もの図書館や病院等に同様の闘病記文庫が設置される
など、この試みは、大学付属図書館や公立図書館を中心に全国的な賛同
を得つつある｡'4
また同プロジェクトは、闘病記を医療情報資源として活用するための
利便性を向上させるために、闘病記の病名別分類リストを作成し、希望
する図書館に配布したり、分類や配架のガイドラインを提供するといっ
た活動も行っている｡l5こうした活動の背景には、闘病記ならではの以下
のような事情がある。
たんに「闘病記」を一カ所にまとめただけでは、まだまだ探しにく
い状態にある。まとめて書架においたところで、著者名順、書名の
五十音順、出版社順などにしただけでは、まったく不十分なのであ
る。なぜなら、「闘病記」を求めている人たちは、同じ疾患をかかえ
る同病者の体験談を求めてくるからである。その「闘病記」が何の
病気のものかが、容易にわからなければ、極めて使いにくい。それ
を探しやすくするキーワードとして「病名分類」がある。（中略）日
本十進分類法(NDC)順、診療科別、資料形態別などで資料を分け
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ていたのではいわゆる資料が「泣き別れ」状態になってしまう。'6
そして、この「情報健康棚プロジェクト」の活動を通じて、2000年代半
ば以降に、闘病記が一つのまとまったジャンルとして急速に認知される
ようになった。すなわち多くの公立図書館や病院付属の患者図書室にお
いて、闘病記文庫という目に見える形で書籍が整理されたことにより、
闘病記というまとまりが初めて明確な形で可視化されたのである。
この情報健康棚プロジェクトは、700冊もの闘病記･看病記が病名ごと
に検索できる「闘病記ライブラリー」をインターネット上に開設してい
るol7このように、ジャンルとしての闘病記が2000年代以降に認知される
もう一つの要因として、インターネットが普及したことの影響が大きい。
それまでは入手しづらく、存在はおるかどのような内容かを確認するこ
とさえも困難だった闘病記が、インターネットの普及により、多くの書
籍情報を容易に入手できるようになり、埋もれていた資料の発掘も含め、
闘病記の整理・収集が飛躍的に進むこととなった。
一方、闘病記のインターネット上でのデータベース構築において大き
な役割を果たしたもう一つの存在が、闘病記専門古書店パラメディカと
いう、公的機関ではない個人経営の書店である。全国でも珍しい闘病記
専門のこの古書店は、乳がんで配偶者を亡くした星野史雄氏が、配偶者
の死後、自分で読むための癌の闘病記を古本屋を回って個人的に収集す
る形で始められた。パラメデイカは、埼玉県浦和市で1998年10月に店舗
営業を開始し、2002年にはオンライン専門店となって、患者たちからの
注文メールに応じて古書を探し、発送する業務を行っている。その星野
氏の経験から、かつての闘病記収集がいかに地道で困難な作業であった
かをうかがい知ることができる。
なぜ古本屋かといいますと、闘病記は絶版が多い。おまけに自費出
版が多いので、大型新刊書店でも入手できるものはわずかです。手
にとって1冊ずつ中身を確認しないと、どれが何の闘病記かわから
ない。大半が無記名の手記ですから、古本屋といっても神田のよう
な老舗にはありません。業者向けの古書市で闘病記だけを入手する
のも難しそうだ。（中略）そこで、「古書店地図帳」を片手に関東各
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地の古本屋を手当たり次第に回ってみました。1年ほど歩いてみて
ようやく、いわゆる郊外型のリサイクル古書店、イトウ書店やブッ
クオフが闘病記探しに効率がいいことに気がつきました。以来、東
京・千葉・埼玉・神奈川、たまに栃木・群馬とほぼ毎日の古本屋め
ぐりが続いていますol8
このように、現在の「闘病記ブーム」を引き起こしたもう一つの要因
が、古書のネット販売網の拡大や、郊外型リサイクル古書店の普及など、
古書流通市場の大幅な変革であることが分かる。すなわち従来の古書市
場では、価値の無い本として扱われてきた自費出版を中心とする闘病記
が、古書流通の変革から市場により多く出回るようになり、無名の著者
による闘病記の発掘や入手がより容易なものとなった。
そのパラメデイカを運営する星野氏は、医療の専門家ではなく、元は
予備校教師であったのだが、顧客（患者）たちのニーズに答えるために
病について学び、古書探しをする中で、様々な興味深い発見をしている。
その一つが、「うちは“がん”の闘病記集めから始まったのですが、開店
当初、なぜか“自己免疫疾患”関連の問い合わせが非常に多かった｣'9と
いう経験である。星野氏いわく、膠原病として知られる病気は、患者数
に比べて世間での認知度が低く、また80年代に書かれた膠原病関連の闘
病記は、患者が10代で発症して亡くなってしまったケースが多いため、
30～40代で発症した患者のニーズに応えることは非常に難しい。その膠
原病について学ぶうちに、星野氏は次のような発見をしている。
当時学んだのは、同じ膠原病という病気でも、性別、年代、既婚．
未婚、子どもの有無、都市部に住んでいるか農村部かによっても患
者さんの悩みが違うということ。ある膠原病の患者さんが主催する
サイトでは、ハンドルネームと性別・年代などのプロフィールを登
録することにより、同じような“病友”を探すという試みがなされ
ていますo20
このように星野氏は､同じ一つの病名でも､患者によって病の経験はまつ
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たく異なるものであり、ゆえに異なる症例や条件における多様な闘病記
が必要とされる現状を学んでいく。「『ビア・カウンセリング』という言
葉がありますね。（中略)再発の恐怖にいたたまれなくなったとき、一番
頼りになるのは『がん友』だといっていました。闘病記というのも、『同
病者からの励まし』という点で、これと似た側面を持っているような気
がします｣o21このように闘病記とは、患者と医療者の間をつなぐ資料で
あるのみならず、患者同士のネットワーク作り、あるいは異なる症例や
条件を持つ患者たちが陥りがちな孤独を解消し、同じ病を持つ者同士の
励ましを交換する場ともなるのである6さらにもう一点、星野氏の「発
見」の中で注目すべきと思われるのが、「よく、『治療法も進歩している
から、古い闘病記は参考にならないのでは』と質問されますが、闘病記
に最新の治療法を求める人は少ないでしょう｣22という記述である。
病んだ人がどのようにその病気と向き合ったのか、どんな気持ちの
動きがあったかを知りたいと思う人はとても多いと思います。闘病
記のどこかに、自分と同じ思いを感じとる、そのことは、病気と向
き合っていく上で大切なよすがになるのではないでしょうか。（中
略）患者が知りたいのは、同病者が病名を告げられたときや、人生
の“終点”が視野に入ってきたときの気持ちなのですo23
このように、医師や一般の人々の予想に反して、多くの患者は、闘病記
から医学的情報を得ると言うよりも、むしろそれ以外の情報、すなわち、
病や死に向き合うための心構えや、生き方の姿勢そのものを学んでいる。
こうした点から、闘病記とは、病や治療法ではなく、あくまで人を描い
たものであり、その意味で、医学の進歩や時代の変遷に左右されない、
より普遍的な価値を持つ資料であることに気づかせられる。
4．当事者という視点
みから
｢浦河べてるの家」の試
ところで、上記に述べてきた闘病記とは、具体的にはどのようなもの
と定義することができるだろうか。これについて石井保志氏、西河内靖
(21)
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泰氏は次のように述べている｡
「闘病記｣には、病気となった患者やその家族が、病気に直面した
ときの思いや悩みが描かれている。病気や障害といかに対時して
いったか、さまざまな悩みや不安に苛まれ、死の恐怖と向き合った
経験など、病気が人にもたらした状況が生々しく、時に客観的に記
述されている。（中略）「闘病記」は、患者・家族の視点で書かれた
｢病の語り」が詰まったものだ｡24
このように、闘病記の定義としてまず不可欠なのが、患者やその家族な
ど、病を得た本人や、あるいは実際に闘病の過程に参加した人々が、自
らの経験に基づいて記したものという点である。｢医学専門書には、病気
や検査に関する詳細な知識については書かれているが、患者の不安や痛
みについては極めて記述が少ない｣25との指摘があるように、病を得た患
者が実際に日々感じている不安や痛み、苦しみといった要素が、医療者
と患者の関係の中で詳細に表現され、語られる機会は意外にも限られて
いる｡｢患者の多くは医療者を前にしては、治療への疑問や不信感は言い
出しにくいものだ。診療室では、患者の価値観を伴った生の声は、医療
者へストレートには届きにくいのが実情である｣26o言い換えれば、近年
の闘病記への関心とは、医療行為があくまで「患者のために」行われて
いるという前提がある一方、その患者当人が声を発し、価値観や内面世
界を表現する場面が極端に欠けていたという、医療者側の認識の盲点を
ついたものであるとも言える。
こうした患者側の視点への注目について、門林道子氏は、「『患者主体
の医療』と相俟って、『当事者から学ぶ」視点が強調され、闘病記への社
会的関心が高まっている｣27と分析している。このように、今日の闘病記
への注目は、患者主体というキーワードの他に、「当事者性」という、ま
た別の概念への関心の高まりも反映したものである。
なかでも、医療の現場において「当事者性」という概念が注目を集め
る大きなきっかけとなったのが､2002年に北海道浦河の社会福祉法人｢浦
河べてるの家」が始めた「当事者研究」という試みである。浦河べてる
(2）
の家は、小規模通所授産施設、グループホーム、共同住居、有限会社
｢福祉ショップベてる｣からなる共同体であり、2010年の時点で、16～70
歳代までの精神障害を抱える約150人がここで暮らしたり、働いたり、あ
るいは自己の症状を研究グループの中で「研究」したりして過ごしてい
る。この研究とは､｢統合失調症などを抱える当事者が、仲間や関係者と
共に、自らの抱える生きづらさや、生活上の課題を『研究者』の視点か
ら解き明かしていくという試み｣28である。患者の視点から病の体験を言
葉で表現し、雑誌記事や書籍の形で一般に広く公表しているという点で
は、この「ベてるの家」の「研究」の試みは、広い意味での「闘病記」
の一種とみなすことも出来るであろう。
この「浦河べてるの家」を1984年に設立したソーシャルワーカーであ
むかいやちいくよし
り、現在もべてるの活動の中心的役割を担っている向谷地生良氏は､｢当
事者研究」という方法について次のように述べている。
｢研究」という言葉には、不思議な響きがあります。一般的に「研
究」とは「よく調べ考えて真理をきわめること」（『広辞苑』）を目的
とした一連の取り組みを指します。（中略）しかし、浦河では、いつ
のころからか「研究」という言葉は、きわめて日常的な言葉として
使われてきました。統合失調症をはじめとする精神障害を抱えなが
ら生きようとする中で起きてくるさまざまな苦労や行き詰まりが頂
点に達したときに、「どうしたらいいか、一緒に研究しよう」という
言葉によって、それまでの現実の苦しさや関わりが、一瞬のうちに
ゆるみ、少しだけ生きていけそうな気分になるからです。一人だけ
で抱える孤独な作業が、「研究しよう」という言葉によって、いつの
間にか共同作業に代わるのですo29
八
○例えば、統合失調症などの精神疾患を患った場合、病を得た当事者は、
病気を持ちながらもその内面には「豊かな体験世界｣30を持っている。し
かし病気の症状や障害の特徴のために、その豊かな経験を人々に分かる
ように伝達することにしばしば困難を抱えている。そうした彼らが、病
状が落ち着いたときに物語る内容とは、一方で、病とどう向き合い、付
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き合うかを考えるにあたって、誰もが共有したくなるような貴重な知的
財産となりうる｡3｝
ここで、当事者研究の具体的なプロセスを簡単にまとめると、まず精
神障害を抱える当事者、ならびに同様の症状を抱える者数名が集まって、
研究グループ班を立ち上げる。この時特徴的なのが、いわゆる医学的病
名のみならず、それぞれの当事者が自分が抱える辛さや問題、症状の特
徴にちなんで､自分なりの｢自己病名｣をつけるというプロセスである｡例
えば、統合失調症の人の中でも、衝動をコントロールできず物を壊すな
どの破壊的行動を発作的に繰り返すという特徴を持つ人々は､自らを｢統
合失調症･爆発型」と命名し、あるいは自分の考えが「他人に知られる」
という妄想が主症状である者は、「統合失調症･サトラセ型」と名付けた
りする。そうした症状の特徴に基づき、研究する上で刺激的な｢テーマ」
が構想される。この時重要なのは、どうやったら病気を「治せるか」で
はなく、病気の症状がどのようなメカニズムで起こり、そうした症状と
どのように付き合うと良いかといった、プロセスの解明に向かわせるよ
うなテーマを選ぶという点である。例えば、摂食障害についての｢研究」
は、「どうしたら摂食障害を治せるか」ではなく、「どうしたら摂食障害
、、、、
になれるか」（傍点引用者）というテーマで始められる。その意図とは、
｢自分は医者ではないから、病気に対する専門知識はない」が、「当事者
である自分について､どうやってこのような障害に至ったのかはわかる」
という、患者目線でテーマを選択するということなのである。
こうして決められたテーマに基づき、研究グループ内で意見交換が繰
り返され、「研究」が進むわけだが、例えば統合失調症の「爆発」につい
て研究することで、「爆発」を繰り返す本人は、病気が「治る」というこ
とはないものの、「順調に爆発している」という表現に象徴されるように、
自らの症状を客観的かつ冷静に分析し、それに対してある種の余裕を
持って対応することが次第に出来るようになる。この時、病気の症状と
は、治さなくてはいけないマイナス要因ではなく、むしろ「研究」に役
立つ貴重な資料であるというプラスの面が見出されるのである。
七
九
川村「1人ひとりにどんな苦労があるのか」「それはどんなパター
（24）
ンなのか」って好奇心がわいてくるところに、この研究の新しさが
あるよね。こういう考え方からはじめていかないと、西坂さんの主
治医のように「人格障害って隠しておくね」という考え方しか生ま
れない。浦河では「人格障害を隠していたらもったいない。研究し
ようよ」ということになるからね。方向性がまったく違うo32
これは、ベてるの家の活動を見守ってきた浦河赤十字病院精神科の医師、
川村敏明氏の言葉である。このように、治す対象ではなく、知的な資源
として病気と付き合う中で、症状とうまく付き合うことが出来るように
なり、やがていつの間にか症状自体も軽くなっているという、逆説的な
現象もしばしば起こっている。
この時重要なのが、べてるの当事者による｢研究｣の試みが、常にユー
モアの精神に裏付けられているという点である。例えば、統合失調症で
はしばしば「幻聴」という症状が見られるが、この幻聴症状に「幻聴さ
ん」と名前をつけ、幻聴さんにどうすればおとなしくしてもらえるか、
どうやってうまく付き合うかという知恵を、研究グループ内で出し合う
という場面がある。「メンバーから対応方法として『幻聴さん』に『僕は
そっちに行きたくない』と断るという人、『一緒にべてるに行こう』とい
う人。いろんなアドバイスが出され、その場でそれぞれを寸劇仕立てで
デモ練習(SST)33した。その度に笑いと拍手が起き、S君も一緒に笑っ
ていた｣o34このような対処法を通じて、症状との付き合いをある意味で
面白がり、あるいは不必要に深刻がらずに病気と向き合う姿勢が生まれ
る。また、周囲の他人に自分の思考を読まれるという妄想症状に悩む
｢当事者」の一人は、仲間との話し合いの中で、親指を立ててひそかに
｢仲間」に知らせる“サトラレサイン”を発明したことで、街中を自然
に歩き回れるようになる。
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吉野 そうですね。最初は怖かったけど、これだけで楽になった
んだよね（と言って親指を立てる)。
これでね（親指を立てる)。
ホントにこれだけでね！もうね、黒の世界がいきなり白
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向谷地
吉野
になるくらい。これだけでいきなり白になって。それでも
う、何もなかったかのようにふつうに歩くことができてね。
向谷地この技は特許がとれるなあ（笑)o35
こうした遊び心のある探究心と実験の精神、発想の気軽さと自由さが、
患者と呼ばれる人々を、病と主体的に関わる能動的な存在へと変えてい
く。それにより、病に振り回されることなく、自分の意志である程度コ
ントロール可能なものとして、前向きな気持ちで対処することが出来る
のである。
こうした「ベてる」の試みが浮き彫りにするのは、医療における従来
の「言説」パターンの中で、患者は、治療や援助を一方的に「受ける」
側として固定され、また医療者の側も、患者に絶対的に「与える」立場
として治療すべきという前提に、無自覚に支配されてきたという状況で
ある。この偏った関係性の中で患者は、治療や援助をひたすら与えられ
る中で、自分から何かを発信したり与えたりする機会をいつの間にか封
じられ、その中で「治らない」自分を恥じ、挫折感に苛まれ、自信や希
望を失うという悪循環に巻き込まれていく。
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【図1】「当事者研究」による関係性の変化を表現したイラスト
（※左が当事者研究を始める前、右が始めた後）
ベてるのある「当事者」が描いたイラスト【図ll36は、こうした状況を
良く表わしているが、ここで考慮すべきは、このように限定的かつ固定
化された医療の言葉が、実社会の中でどのような形で流通し、人々の行
動や認識にいかなる影響を与えてきたかという点である。すなわち従来
の医療の言葉とは､｢健常者を目標にしてとか、あるいは医者がどう見て
いるかとか、病気以外の人たちを基準にしてものを見たり判断｣37するよ
うな態度に基づいており、それは、医療の「標準値」からはみ出すよう
な患者の実体験や感情、自己主張といったものを、客観的、あるいは普
遍的価値を持たない要素として看過してきたきらいがある。そうした傾
向が、長年にわたる闘病記への認知度の低さや、その反動としての現在
の闘病記への関心の高まりとして、間接的に表わされているのではない
だろうか。
この時、「べてるの家」の向谷地氏の言うように、病気を抱えた人たち
が当事者として当事者研究をはじめたことは、むしろ「専門家という立
場の人も自分の当事者性について考えるきっかけ｣38ともなる。これにつ
いて、先述の川村氏は次のように述べている。
七
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私たち治療する側も「自分」というものを考えなきゃいけなくなっ
てきた。自分のやっていることに疑いをもたなきゃいけないし、考
えを深めていくことが当然の流れとして生まれてくる。（中略）そう
（27）
いう視点がないと、精神障害という世界にあるよいものが少しも見
えてこない。健常者や治療者をモデルや目標に合わせていたら、い
つまで経っても障害者は「まだ健常者に及ばない人」みたいな扱い
になつちやうから｡39
このように闘病記、ないしは患者という「当事者」が生みだす「物語」
への注目は、医療における従来のものの見方の盲点をつくばかりでなく、
医療的言説、あるいは一般に流通する医療に関するイメージや「物語」
が無意識に保ってきた歪みや偏りなどに目を向ける契機ともなる。その
意味で、患者の目線から描かれた闘病記、あるいはその一種としての当
事者研究は、医療の言説自体のひずみを明らかにし、その中で、患者を
含む人間がどのような「物語」に巻き込まれ、その一方で、どのような
物語を自らの手で構築し、生き長らえているのかという点を考える上で、
重要な示唆を与えるものとなるのである。
他者理解と闘病記5．おわﾚﾉに
上記のように、「ベてるの家」の試みを一つの例として、「当事者性」
というキーワードから、闘病記という、患者の立場からの病の経験が提
示し得る新しい発想や哲学、もしくは新たな「医療観」の可能性につい
て述べた。この事例は、しかし方法論のモデルとなり得る考え方の一つ
を提示したに過ぎない。今後はさらなる闘病記作品の発掘やそれに対す
る分析、検討の具体的方法が、より多様な形で、自由な発想で構築され
るべきであろう。
最後に、この「当事者性」というキーワードに加えて、「病を得る」と
いう体験を描いた闘病記を読み解く上で有用と思われる、もう一つの
キーワードについて触れておきたい。それが、病を得る体験が潜在的に
内包する様々なレベルでの異文化性、あるいは他者性という問題である。
近年の闘病記文学への注目は、繰り返しになるが、患者という、医療
の現場にありながら､医療者とは異なる独自の認識や感情､ニーズを持っ
た存在が、従来明確に意識されてこなかったという反省に基づいている。
その意味で闘病記は、いわば患者という、見落とされてきた「他者」を
七
五
(28）
より良く理解するための手がかりを提供するものとして期待されている。
しかしこうした見方は、実のところまだ一つの限られた枠内にとど
まった認識であり、相互理解が達成されない「他者」同士とは、なにも
医療者と患者の間だけに限られない。例えば、べてるの家の「当事者」
たちと「幻聴さん」との関係性が物語るように、患っている「病気」そ
のものも、患者から見れば、自分の一部でありながら、理解不能な「他
者」として存在する。あるいは、病を得る前と得た後では、「自分」とい
う存在自体も、従来の自己イメージの刷新を迫るような「他者」として
出現するであろう。また病を得る前と得た後では、家族や友人といった
近しい人々との関係も大きく変化する。それにより、やはり互いに共感
し合えない「他者」同士として、理解不能の壁に阻まれ、苦しむことに
もなるのである。
いうなれば、個人が病を得る経験とは、そこに突如として発生する重
層的な「異文化性」に対塒することを常時迫られる体験でもある。この
時、患者の内的世界を克明に記した闘病記は、固定化してしまった医学
的「言説」からこぼれ落ちた価値観や感情、経験、思想の存在を照射す
るばかりでなく、病を得るという体験の多様性、可変性、あるいは、病
を得た瞬間から発生する多様なレベルでの他者性、異文化性にどう対時
するのか、といった問題を考える上で非常に有益な情報資源となるであ
ろう。その意味で闘病記研究とは､単なる個人的な病の語り、あるいは｢物
語」の研究にとどまらない、他者理解、異文化遭遇、異文化間コミュニ
ケーションといった、より幅広い分野の研究とも結び付き得るものなの
である。
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